



























































































































































































































































































































































































































































































































































15，10％ 28．20％ 29．30％ 22．50％　　　　　4．90％
　　　0％　　　　　　　20％　　　　　　40％　　　　　　60％　　　　　　80％
簸いつも思う　嶺よく思う　態時々思う　　たまに思う　括思わない
　　　　図16：ケアの負担感
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家族や友人とっきあいづらくなっている」では，
24名（6．6％），43名（11．7％），63名（17．2％），93
名（25．4％），143名（39．1％），5つ目の「子ども
の世話があるので，自分の社会参加の機会が減っ
た」では，22名（6．0％），41名（11．2％），58名（15．8％），
90名（24．5％），156名（42．5％）という結果となっ
た。「いっも思う」と「よく思う」の2っを合計
してみると，「子どもの行動に困る」では43．3％，「子
どもの世話を誰かに任せたい」では11．8％，「子ど
もをどうしていいか分からない」では17．4％，「家
族や友人とっきあいづらくなっている」が18．3％，
「社会参加の機会が減った」では17．2％，という結
果であった。子どもの行動に困ると感じる母親は
4割を超えているが，それに比べて他の負担感は
それほど高くなく，特に，世話を誰かに任せたい
と思う母親は1割強と少ないことが分かった。
（6）知的障害本人の将来（親亡き後）に関する
　　母親の意識
　本人と同居している母親が「親亡き後」にっい
てどのように考え，またどの程度の準備をしてい
るのかを探るための質問を設けた。まず，「自分
が世話できなくなった後の子どもの生活をどの程
度思い描けるか」の質問に対して回答した母親
（有効回答）のうち，「よく思い描ける」と答えた
人が37名（10．8％），「かなり思い描ける」が50名
（14．5％），「多少は思い描ける」が124名（36．0％），
「あまり思い描けない」が88名（25．6％），「全く思
い描けない」が45名（13．1％）で，「あまり思い描
けない」と「全く思い描けない」を合わせると
38．7％となった（図17）。また，「子どもが親元を
離れてグループホーム・施設・アパートなどで生
活することをどの程度想像できるか」の質問に対
しては，「よく想像できる」が19名（5．5％），「か
なり想像できる」が49名（14．2％），「多少は想像
できる」が137名（39．7％），「あまり想像できな
い」が90名（26．1％），「全く想像できない」が50
名（14．5％）で，「あまり想像できない」と「全く
想像できない」を合わせると40．6％であった（図
18）。知的障害のあるわが子が親元を離れ，他者
のケアを受けながら生活する，という将来像を描
くことの難しい状態の母親が，4割程度いると推
測できる。
　一方，親亡き後にわが子がどこで生活すること
を希望するかにっいて，当てはまるものを選んで
もらったところ（複数回答あり），有効回答のう
ち「入所施設」を選んだ人が168名（49．3％），「グ
ループホームやケアホーム」が105名（30．8％），「家
族・親戚の支援を受けながら自宅かアパート」が
50名（14．7％），「事業所の支援を受けながら自宅
かアパート」が33名（9．7％），「その他」が22名（6．5％）
　
　
蝋???
　　　　
●よく思い描ける
鋸かなり思い描ける
必多少は思い描ける
zあまり思い描けない
衷全く思い描けない
397％
鏑よく想像できる
孫かなり想像できる
彩多少は想像できる
シ あまり想像できない
留全く想｛象できない
図17：世話できなくなった後の子どもの生活を思い描く 図18：子どもが親元を離れた生活を想像する
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となっていた（図19）。「その他」の具体的な内容
としては，「今はまだ分からない」，「迷っている」，
「本人は一人暮らしを希望しているが，親として
は心配」といった記述が見られた。障害者福祉施
策においても実践現場においても，「入所施設で
はなく地域生活」という方向性が明確に出ている
が，母親たちの半数近くが「入所施設」を希望し
ていた。また，「グループホーム」を希望する人
も3割おり，入居型サービスを求める声が多いこ
とが明らかとなった。
　さらに，母親自身が世話をすることができなく
なった時のことにっいて，本人にどの程度伝えよ
うとしているかを尋ねた。有効回答のうち，「い
っも伝えようとしている」が68名（20．5％），「時々
伝えようとしている」が110名（33．1％），「あまり
600％
50G％
400％
300％
200％
100％
oo％
蝦講
〆?
???　　
　?
鋤???????
図19：親亡き後の生活の場の希望
?
伝えようとしていない」が75名（22．6％），「全く
伝えようとしていない」が79名（23．8％）という
結果が得られた（図20）。半数以上の母親が「い
っも」あるいは「時々」伝えようとしているが，
他方，自由記述にも見られたように「伝えようと
しても，本人が理解できない」，「伝えようとして
いるが，どこまで分かっているか」と考える母親
も少なくない。知的障害のある本人に，将来のこ
とを伝えることの難しさが表れている。次に，母
親自身が世話をすることが出来なくなった時のこ
とについて，家族でどの程度話をしているかを尋
ねた。有効回答のうち，「いっもしている」が23
名（6．6％），「よくしている」が58名（16．7％），「時々
している」が104名（30．0％），「たまにしている」
100名（28．8％），「していない」が62名（17．9％）
となっていた（図21）。「いっもしている」，「よく
している」，「時々している」を合わせると53．3％
であり，半数以上の母親が，知的障害のある本人
の将来の世話について，日常的に家族と話がで
きているが，少数ながら「していない」という
人もいる。自由記述には，「子どもと二人暮らし
で，他に相談できる家族がいない」という記述も
あり，「していない」と答えた人の中には，「相談
できる家族がいない」という人も含まれていると
考えられる。さらに，「子どもの将来の生活の場
　　　　　　　　　のアらち
原いつも伝えようとしている
鍛時々伝えようとしている
あまり伝えようとしていない
全く伝えようとし（いない
　　　　　　　6・1％
霞いつもしている
彩よくしている
兵時々している
たまにしている
●していない
図201世話できなくなった時について本人に伝える 図21：世話できなくなった時について家族と話ず
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や世話について，行政や相談支援センターにどの
程度相談しているか」を尋ねたところ，有効回答
のうち，「いっも相談している」が11名（3．2％），
「時々相談している」が64名（18．4％），「あまり相
談していない」が119名（34．2％），「全く相談して
いない」が154名（44．3％）という結果となってお
り，「いっも」と「時々」を合わせても21．6％で，
行政等に相談している母親は少ない（図22）。本
人や家族とは話をしていても，専門機関への相談
には至っていない母親が多いことが明らかとなっ
た。
（7）世帯の経済状況
　世帯の平均月収（税込み）について質問したと
ころ，平均37．1万円（2～300万円，SD3L81）となり，
収入の大きな格差が浮き彫りになった。この質問
に対しては「平均月収が分からない」と回答した
人が13．1％おり，無回答の人も多く，具体的な金
額を記入した人は全体の6LO％にとどまった。こ
れら有効回答の平均月収を10万円ごとに区切って
見ると，20万円台が最も多くて83名（30．3％），次
いで30万円台が59名（2L5％），10万円台が41名
（15．0％），40万円台が39名（14．2％）となっていた。
平均月収が100万円以上という世帯が3．6％である
のに対して，10万円に満たない世帯がL1％となっ
ており，経済状況は世帯によって大きな差がある
ことが明確に表れた。一方，経済的なゆとりにつ
いての回答者の主観を知るために，暮らし向きを
どう感じるかを尋ねたところ，「ゆとりがある」
が18名（4．0％），「ややゆとりがある」が38名（8．5％），
「普通」が201名（44．8％），「やや苦しい」が97名
（21．6％），「苦しい」が41名（9．1％）であった（図
23）。苦しいと感じる人の方がゆとりを感じる人
よりも多く，自由記述にも，「本人と親の年金の
みが収入」，「年金を増やしてほしい」等の記述が
見られ，経済的な困り感を持っ家族が少なくない
と思われる。
V．考察
（1）本調査の回収率と親の会の会員の高齢化
　本調査は，正式にB会を通して会員を対象
に調査協力を依頼したものであるが，回収率は
46．2％に止まった。B会の役員の話の中でも，会
員の高齢化が指摘されており（本人年齢が20歳未
満の会員は10数名程度），一部の高齢の会員にとっ
て，このようなアンケート調査に回答すること自
体が難しかったことが考えられる。なお，知的障
害児・者の親の会の会員が高齢化し新規会員が増
えないという現状は，B会のみならず，全国組織
の親の会も同様の課題を抱えていることが示され
ている（全B本手をっなぐ育成会　2014）。
、、、％ノZ
㌃
　　　　　　　　　　　wあまり相談していない
　　　　　　　　　　　　≦≧くホ目き炎していない
べ、ざヒ　342％
91％＿輪 　4．o％／　　　85％
216％・〆’／ ???
汐ん＿＿＿．448％
舷ゆとりがある
甦ややゆとりがある
シ普運
やや苦しい
箆苦しい
図22：子どもの将来について行政等に相談する 図23：暮らし向き
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（2）本人の状況
　知的障害のある人たちが長命となってきたこと
が，本調査からも窺える。近年の知的障害者福祉
の実践現場や研究領域においては，知的障害に加
えて加齢による疾患や機能低下を抱える人たちの
ケアが大きな課題になりっっある。かつて，知的
障害者は短命であると言われていた。本調査の
自由記述の中にも見られたが，母親たちの中に
は，子どもの障害告知に際して「こういう子は長
生きしない」と言われ，だからこそ，「わが子を
死ぬまで自分が面倒をみよう」と思ってケアして
きた人もおり，「グループホームに入っても，本
人が高齢になった時，グループホームに住み続け
られるか。親はそこまでを見届けることができな
い」という思いを抱いている。知的障害者が長命
になっていることは非常に喜ばしいことではある
が，高齢になった知的障害者のケアがどうあるべ
きかにっいての知見がほとんどない中で，現場の
支援者たちも模索を始めている。本人の高齢化が，
親たちがわが子を手放そうとする際に抱く不安材
料の一っになっている可能性がある。
　次に，本人の性別を見ると，男性が66．8％に対
して女性は32．1％で，男性が女性の約2倍という
結果になっていた。厚生労働省の「平成23年生活
のしづらさなどに関する調査（全国在宅障害児・
者等実態調査）結果」では，65歳未満の知的障害
者が男性57．5％に対して女性が42．2％であり，本
調査は全国調査と比較しても男性の割合が高いと
いう結果が出た。これは，本調査が中学生以下の
子どもを除外していることによるものかもしれな
い。いずれにしても，子どもの性別によって，親
子関係や将来の生活に向けた準備等に何らかの違
いが出てくる可能性も考えられるため，今後の詳
細なる分析が必要である。
　また，療育手帳の判定区分を見ると，重度が
54．6％で，全国調査の38．9％と比較して高い割合
となっていた。一方，中度と軽度を合わせると
43．6％となり，全国調査の48．8％よりやや低い割
合となっていた。一方，全国調査では「不詳」が
12．3％であるのに対して，本調査では「分からな
い」と「無回答」を合わせてもL7％であり，　B
会の会員は，全国平均と比べて，本人の障害の程
度をよく把握していると言えよう。
　さらに，本人の親との同居率は84．4％となって
いた。厚生労働省の全国調査においても，65歳未
満の知的障害者の90．7％は親と暮らしているとい
う結果が出ており，身体障害者の40．7％，精神障
害者の65．7％と比較しても高い同居率である。一
方，一人暮らしは，本調査では0．9％と非常に低
く，厚生労働省調査では知的障害者は2．7％，身体
障害者は11．7％，精神障害者は19．2％となってい
た。全国調査との違いはあるが，知的障害者の場
合，一人暮らしがほとんどおらず，圧倒的多数の
人たちが親と同居していることが確認された。親
との同居率の高さは，親によるケアの抱え込みを
示唆する数字ととらえてよいであろう。
　最後に，本人の自立度を見ると，入浴動作や買
い物行動がある程度自立している人が多数派であ
るが，他方，こだわり行動を示す人は半数を超
え，過去1か月の間にパニックが起きた人が3割
いた。これらのことから，本調査における知的障
害児・者は，いわゆるADLやIADLの部分での
支援よりも，行動面での支援のニーズが高いと推
測できる。このような本人の自立度や行動特性が，
親のケアの負担感や将来への生活の展望や準備と
どのような関連があるかが，今後の分析の課題で
ある。
（3）親（家族）の状況
　回答者の圧倒的多数（79．3％）が母親であった
ことから，母親がケアの中心的な担い手であると
34
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推測され，社会の中の「母親のケア役割規範」が
この数字の背景にあると考えられる。
　次に，回答者の年齢を見ると，親の高齢化が明
確に出ており，70代以上の親が，中高年となった
知的障害の子をケアしている家庭も多い。この状
態が長く続けられるはずはなく，親がわが子のケ
アを適切に社会に委ねていくということが，それ
ぞれの親と子，そして地域社会にとっても，喫緊
の課題である。
　回答者の健康状態に関しては，健康ではないと
感じている人が4～5人に1人であり，自由記述
にも，親自身の病気，手術，入院といった深刻な
状況が多数述べられていた。場合によっては，親
のケアを受けてきた知的障害本人が親のケアを担
うという「役割の逆転現象」が起こっている可能
性もあり，高齢者福祉と障害者福祉が連携して，
親子に対して包括的な支援を提供していくことが
求められる。また，親の健康状態と，親のケア負
担感や将来に向けての準備の状況などとが，どの
ように関連しているかについても，探っていく必
要がある。
　また，回答者の就労状況では，就労していない
人が6割を超え，平均年齢が65、2歳ということか
らも，ある意味で当然の結果にも見える。しかし，
これが，回答者の年齢の高さから来るものなのか，
あるいは，そもそも知的障害のある子どもを持っ
母親の就労率が低いのかについては，今後，解明
していく必要がある。
（4）サービス利用状況
　在宅サービスのうち，GHの利用が最も多く，
次いでSS，　HHの順となっていた。自由記述に
も「GHが子どもを外に連れ出してくれるので助
かる」というような記述があり，GHが親にとっ
てのレスパイトの意味でよく利用されている側面
がある。一方で，身体介助を必要としない知的障
害者の場合は身体介助のHHの必要はなく，ま
た家事の部分は普段から本人ではなく母親が担っ
ているため，HHの利用が少ないのではないかと
思われる。全体として，サービスを全く利用して
いない人が約半数いる一方で，複数のサービスの
標準支給量をフルに利用している人もおり，サー
ビス利用については，かなりのばらつきが見られ
た。日常生活において自立度が高く，一般就労し
ていて，親がケアできない状態でも一定期間自宅
での生活が可能な場合は，少なくとも現時点では，
障害福祉サービス利用の必要性がないと考えられ
る。一方で，支援が必要な状態にあっても，サー
ビス利用への抵抗や情報不足などから実際の利用
に至っていない人もいると思われ，支援のニーズ
とサービスをいかにっなぐかが，相談支援の課題
と言える。
（5）サービスに関する困り事
　GHやSSの利用者の親が感じる困り事として
は，支給量の不足を指摘する回答よりも，「利用
要件が合わない」，「いざという時に使えない」，「自
分に合ったサービスが選べない」といった回答の
方が多かった。ここにニーズとサービスのミス
マッチが窺え，相談支援従事者が指摘する「親が
サービスを利用しようとしない」，「母親がケアを
抱え込んでいる」ことの要因の一つとなっている
可能性が考えられる。本人や家族のニーズに合っ
た利用しやすいサービスの工夫が求められる。
（6）ケアの負担感
　母親が感じているケアの負担感としては，「子
どもの行動に対して困ってしまう」という人が
433％で最も多かったが，それ以外の項目ではい
ずれも10％台で，多くの母親はそれほど深刻な負
担感を経験していなかった。今後は，このケア負
担感が本人や親自身の状況や，ケアを他者に委ね
ようという思いと，どのような関連があるのかを
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見ていく必要がある。
（7）知的障害本人の将来（親亡き後）に関する
　　母親の意識
　本人と同居する母親たちの約4割が，わが子が
親元を離れた将来の生活を思い描けないとしてお
り，ほとんどの知的障害本人がすでに成人してい
ることを考えると，社会的ケアへの移行に向けた
母親たちの心の準備が十分ではないと言える。ま
た，親亡き後の子どもの生活の場として「入所施
設」を希望する人が半数近くおり，自由記述にも
「国は入所施設を作らないと言っているが，必要
なので増やしてほしい」という趣旨の記述が数多
く見られた。相談支援従事者たちの「親たちの入
所施設志向は，昔とあまり変わっていない」とい
う印象を裏付ける結果となった。さらに，子ども
のケアを担えなくなった時のことにっいて，日頃
本人や家族と話をしている母親は，いずれも半数
以上いたが，行政や相談支援センターへの相談と
いう行動に出ている母親は少数派であった。母親
が子どもの将来にっいてどのような意識を持ち，
社会的ケアへの移行に向けてどのような行動に出
ているかに関しては，本人の年齢・障害程度・自
立度・行動特性や，母親自身の年齢・健康状態・
価値観・ソーシャルサポート等，多様な要因の影
響を受けることが予測されるため，詳しい分析が
必要である。
（8）世帯の経済状況
　世帯の平均月収には大きな格差があることが明
らかとなったが，平均月収が少なく，家計が苦し
いと感じている人が少なくない。親子の年金収入
を合わせてようやく家計を維持しているとすれ
ば，本人がグループホームやアパートに移り住ん
で自立するというのは，経済的な理由からも選択
肢となりにくい。本人の経済的自立の保障が求め
られる。
（9）本調査の限界
　本調査は特定の地域の親の会の会員を対象にし
たため，親の会に入会していない人や，他地域の
人の現状は掴めていない。多くの回答者が高齢者
であったこと，また調査項目が多かったこともあ
り，回答を途中で断念したり，正確に回答できな
くなったりした人もいる可能性がある。これらの
理由から，この結果を知的障害児・者の親全体に
一般化することは難しい。他地域の親たちや，親
の会に入会していない親たちだけでなく，このよ
うなアンケートに回答できない高齢の親たちの声
を拾うために，さらなるアンケート調査や聞き取
り調査を続けていくことが望まれる。
VI．むすび
　本稿では，知的障害本人および親の状況を中心
に，サービス利用状況や経済状況等に関する回答
結果の単純集計のみを報告した。今後は，母親と
本人，母親と配偶者，母親と近隣住民，母親と専
門職の関係等に関する項目，父親と本人の関係に
関する項目，母親の価値観や心理状態などに関す
る項目も含めて，詳細に分析していく予定である。
その上で，「母親によるケアから社会的ケアへの
移行を阻害する要因と促進する要因」を明らかに
し，この「社会的ケアへの移行」を促すような相
談支援の具体的なポイントなどを整理したッール
を作成し，相談支援従事者に提示していきたいと
考えている。
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